Monographie 


PEUT-ON REDUIRE LE HANDICAP ? PRISE EN CHARGE DU HANDICAP VISUEL 


► 


Quelles aides proposer aux personnes 
handicapees hospitalisees? 

Jean-Pierre Dufresne * 


L I itineraire de la personne handicapee a la 
* suite d’un accident commence des son 
I admission a I’hopital ou elle a ete 
transportee. Le personnel medical fait de son 
mieux pour la maintenir en vie, puis pour reparer 
et restaurer du mieux possible tous les organes et 
systemes fonctionnels endommages. Mais une 
fois la machine humaine remise sur les rails, 
comment la faire avancer? Qa ne depend plus 
tenement du medecin mais surtout de la 
personne handicapee elle-meme, qui se trouve 
alors dans une situation totalement inedite. Tous 
ses reperes et toutes ses references passes sont 
devenus insignifiants. Son futur n’est qu’un 
immense point d'interrogation, sans aucun projet 
possible. Tous ses souvenirs ne font que creuser 
le fosse entre son passe et son avenir, et il lui 
faudra, avant de commencer son apprentissage 
de la vie de personne handicapee, desapprendre 
sa vie de valide. On peut alors se demander 
comment I’aider dans ce cheminement initiatique. 
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II n’y a pas de reponses simples a cette question 
et je me limiterai a temoigner de ma propre 
experience, c’est-a-dire celle concernant les 
personnes devenues handicapees moteurs a la 
suite d’un accident. Paraplegique apres une 
chute a ski, j’ai ete hospitalise pendant 6 mois a 
I’hopital Raymond-Poincare oil j’ai eu I’occasion 
d’observer le comportement de ceux et celles qui 
etaient hospitalises en meme temps que moi, 
puis j’ai agi dans cet hopital comme benevole de 
I’association Point Carre Handicap, ce qui a elargi 
mon champ d’observation. 

Desapprendre la vie de personne valide 

Desapprendre la vie de valide n’est pas un but 
en soi, mais c’est une epreuve inevitable et 
prealable a I’apprentissage de la vie de personne 
handicapee. Cette epreuve peut etre vecue en 
adoptant des attitudes tres diverses que I’on peut 
presenter schematiquement comme etant 
I’apathie, la revolte ou I’esprit sportif. 

L’apathique refuse son handicap. II ne fait aucun 
effort de reeducation, qu’il considere comme 
inutile puisqu’il est persuade qu’il pourra 
remarcher. II reste sourd a toutes les 
informations relatives a son handicap et rejette 


toute forme d’aide, interprets comme une 
incomprehension de sa situation. Ce refus de 
desapprendre la vie de valide peut conduire a un 
comportement depressif pouvant aller jusqu’a 
une attitude suicidaire. Dans ce cas, la 
readaptation ne peut etre que tres lente et de 
toute fagon limitee. 

Le revolte a conscience de son handicap, mais 
le considere comme immerite. II en veut au 
monde entier, « C’est toujours sur moi que ga 
tombe. » Tout son entourage lui sert de souffre- 
douleur, le personnel medical, sa famille, ses 
amis. Mais lui, contrairement a I’apathique, 
n’ignore pas son handicap. II reagit, meme si 
c’est aux depens de son entourage, et n’accepte 
d’etre aide qu’a condition qu’on lui manifeste de 
la comprehension et beaucoup de tolerance. 

Le sportif considere que les difficultes sont faites 
pour etre surmontees. En effet, qu’est-ce que le 
sport, sinon une activite que I’on pratique pour 
chercher a depasser ses limites en s’imposant des 
obstacles ou des difficultes a surmonter. Avec 
toutefois une difference de taille entre celui qui 
pratique un sport et une personne handicapee, 
c’est que le premier choisit ses difficultes et que 
la seconde les subit. 

On peut d’ailleurs se demander si les personnes 
handicapees arrivent jamais a accepter totalement 
leur handicap. Personnellement, meme si j’ai 
conscience d’avoir eu rapidement I’evidence que 
je ne pourrai plus jamais remarcher, je crois 
qu’inconsciemment je ne I’ai pas encore digere: 


motrice ; le troisieme s’interesse a la vision de pres et a la lecture. 
Le recueil de ces donnees permet d’orienter le patient vers des 
evaluations fonctionnelles complementaires, si cela s’avere neces- 
saire. La synthese de Revaluation fonctionnelle repose sur trois 
grilles recapitulates et sur un codage binaire reussite-echec. II 
existe une grille par categorie mettant en regard les taches quoti- 
diennes, leurs problemes de realisation et les attentes du patient 
(bilan subjectif), et, d’autre part, les moyens perceptifs en fonction 
du niveau d’entree physique propose et des strategies utilisees 
(bilan objectif). Le codage binaire permet la determination de la 
performance initiale par comptage. Apres evaluation finale, il est 
ainsi possible de quantifier les resultats et d’etablir le gain 
obtenu. 

L’opticien se focalise sur I’aide optique. Le deroulement de la 
consultation s'effectue en trois temps: entretien, examen objec- 
tif, examen subjectif. L’entretien represente 50 % du temps 


passe avec le malvoyant. Cette etape permet de reconnaTtre les 
equipements techniquement realisables et socialement admis 
par le patient et son entourage (la lecture represente la majorite 
de la demande exprimee, suivie de I’ecriture, de la reconnais- 
sance des visages et de la tenue a table). II est constate frequem- 
ment une amelioration de I’etat sensoriel simplement avec les 
aides existantes, mal utilisees. Le choix de I’aide visuelle, la pres- 
cription de I’equipement ne sont etablis qu'apres synthese et 
coordination avec I’equipe reeducative. 

Le psychologue analyse la realite des besoins et evalue le poten- 
tiel d'adaptivite a une situation destructurante. II est un facteur 
essentiel dans Revaluation de depart, afin de determiner (’appro- 
priation de la reeducation par le patient pour son propre projet de 
vie volontariste et non celui subi par les circonstances. II permet 
egalement de mettre en evidence le facteur de survie fonction- 
nelle, cle de la reussite reeducative. 
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en effet, apres 15 annees de vie en fauteuil 
roulant, dans mes reves je ne suis jamais en 
fauteuil mais toujours sur mes deux jambes. 

Apprendre a vivre en personne handicapee 

Line fois admis le fait que I’on est condamne a 
poursuivre sa vie en fauteuil roulant, 
I’apprentissage de la vie avec un handicap peut 
commencer, mais sa reussite depend beaucoup 
de la volonte et de la confiance que la personne 
handicapee a en elle-meme: il est important 
qu’elle ne se sente pas devalorisee du fait de son 
handicap, et il faut pour cela que ie medecin et 
toute I’equipe de reeducation lui manifestent 
d’autant plus de consideration. Ils I’aideront 
egalement en I’informant clairement, elle et sa 
famille, sur son etat, sur les progres qu’elle peut 
esperer faire, sans leur cacher ce qu’elle ne 
pourra plus faire. 

Paradoxalement, la vie a I’hopital n’est guere 
favorable a cet apprentissage, car tout y est 
amenage pour pallier les difficultes de la vie avec 
un handicap. On y est materne en permanence, 
on vous habille, on vous fait votre toilette, on 
vous apporte a boire et a manger, etc. Comment 
faire lorsqu’on n’a comme seules references que 
les souvenirs de ce que I’on faisait en etant 
valide et que I’on n’a aucune idee de ce qu’il est 
possible de faire en etant handicape? Aider les 
personnes recemment handicapees, c’est leur 
faire decouvrir progressivement les situations 
qu’elles trouveront a leur sortie de I’hopital et les 


accompagner dans cette decouverte : faire des 
courses au supermarche, aller au spectacle, faire 
du sport, effectuer des demarches 
administratives, etc. En effet, ce n’est pas a 
I’hopital que le handicap est le plus difficile a 
supporter, c’est lors de la sortie et de la 
decouverte des innombrables difficultes, 
notamment d’accessibilite, qui emaillent la vie 
quotidienne. 

Retour a la vie communautaire 

La veritable reeducation commence vraiment a 
I’exterieur de I’hopital ; elle commence par des 
retours a la maison pour les week-ends ou pour 
les vacances, permettant a chacun de mettre au 
point ses propres solutions pour effectuer les 
actes les plus simples. C’est alors que le 
comportement de I’entourage est primordial, il 
doit eviter d’agir a la place de la personne 
handicapee. II croit I’aider, alors qu’il I’empeche 
de developper son autonomie. 

Mais les plus grandes difficultes surviennent 
apres avoir quitte I’hopital avec les problemes de 
logement, d’argent, de profession, de famille, etc. 
Line aide importante peut alors etre apportee par 
les nombreuses associations qui se consacrent 
aux personnes handicapees. 

Conclusion 

Le personnel hospitaller a un role primordial a 
jouer au-dela de son action strictement medicale 
en encourageant les patients, en les informant 


sur leur situation et sur les progres qu’ils 
peuvent esperer faire. 

Les associations peuvent egalement jouer un role 
important en prolongement de I’action du 
personnel hospitalier. C’est ainsi que 
I’Association Point Carre Handicap intervient 
aupres des personnes hospitalisees a I’hopital 
Raymond-Poincare en leur proposant un 
accompagnement par des visites dans leur 
chambre, en organisant des activites et des 
distractions diverses les preparant a se reinsurer 
dans la vie : atelier informatique, sorties au 
cinema ou a des manifestations sportives et 
culturelles ainsi que des sejours sportifs (ski, 
char a voile, fauteuil tout-terrain, etc.). Toutes ces 
actions ne sont possibles que grace a une tres 
etroite collaboration entre les benevoles de 
I’association et le personnel hospitalier. 

En outre, I’association reste au contact des 
anciens hospitalises et de leur famille pour 
repondre a leurs demandes d’information 
medicates, juridiques, sociales, materielles, etc., 
et en editant une revue trimestrielle, Le Point 
Carre , contenant des temoignages de personnes 
handicapees, des echanges d'experiences et des 
rubriques specialisees: informations medicales, 
informations juridiques et sociales, fauteuils 
roulants, amenagements de vehicules, etc.* 


L’auteur est benevole et president de I ’Association 
Point Carre Handicap. 


La consultation multisensorielle comporte un examen oto- 
rhino-larynge, avec en particulier T etude de la video-oculo- 
graphie et de I’electronystagmographie qui analysent les mou- 
vements de poursuite lente et les mouvements saccadiques de 
I’oeil, indispensables dans I’elaboration de la strategie visuelle. 1 
Les voies visuo-visuelles et vestibulo-visuelles sont testees. 
L' etude de T equilibration evalue I’utilisation des parametres 
somesthesiques, visuels et vestibulaires pour la stabilisation 
dynamique du corps dans des conditions tres proches de 
celles de la vie quotidienne de ces patients, ou les prises d’in- 
formation ne sont pas toujours concordantes et parfois meme 
conflictuelles. 

La consultation de memoire et la consultation cognitive sont 
effectuees par un geriatre pour les patients de plus de 50 ans 
ou par un psychologue ou un pediatre pour les autres ages 
de la vie. 


L'evaluation doit definir le plus precisement possible les 
attentes, les capacites, les limites du patient, dans son besoin 
dans ses activites professionnelles, familiales ou ludiques. C’est 
ainsi qu’a Tissue de la derniere consultation un projet de readap- 
tation peut etre propose, dont le but est de permettre au malade 
une autonomie par la reduction de ses incapacites pratiques. II 
faut garder en permanence a Tesprit que la prise en charge d’un 
sujet malvoyant est la prise en charge de sa fonction sensorielle et 
non de sa maladie. II faut etre tres ferme et attentif a ce partage 
des roles. Malgre des groupes homogenes de malades, la 
restructuration neurosensoricognitive est unique et individuelle. 5 - 6 
Ainsi, en definitive, I'indication et la prescription de la prise en 
charge d’une « basse vision » est la demande d’un patient qui se 
plaint d’avoir des difficultes pour accomplir une tache bien deter- 
mines et dont il faut evaluer et optimiser le potentiel sensoriel 
visuel utilisable, pour la poursuite de son autonomie. 
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